ガンカンジャ カゾク ノ イシ ケッテイ プロセス ト コウセイ ヨウソ ノ ケンキュウ : ギア チェンジキ オヨビ シュウマツキ ノ シエン ニ ショウテン オ アテテ by 柳原  清子 et al.
77
がん患者家族の意思決定プロセスと構成要素の研究
がん患者家族の意思決定プロセスと構成要素の研究
― ギアチェンジ期および終末期の支援に焦点をあてて ―
柳　原　清　子＊
抄　録
　本研究はがん患者の家族の意思決定プロセスとそれに関連する構成要素を家族インタ
ヴューデータから質的帰納的手法で分析・考察したものである。結果は次の３点である。ａ
家族が行っている意思決定の内容と構造は，中核にくるのは“経済，生活の課題解決”と“医
療（者）との折衝”であり，それに関連して“他者に知らせる”“家族・身内の役割分担”“場
の決定”の決定がなされていた。ｂ意思決定における選択の幅や決定のしかたは，がん家族
は発病からギアチェンジ期には，模索しながら選択肢の幅を広げる“模索の中の決定”であ
り，終末期から臨死期は「するかしないか」という二者択一的選択で“限局され緊迫の中の
決定”となる。ｃ意思決定プロセスは①状況認識と自己認識さらに関係認識をベースとして
②決定の態度を伴って③選択肢と優先順位が検討され④決定が行なわれていた。発病期から
ギアチェンジ期は①から④のプロセスで意思決定され，終末期から臨死期は関係認識のみで
家族固有の態度で一気に決断されていた。
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はじめに
　本論は，がん患者の家族（以下‘がん家族’と
表す。）を理解するために，がん家族がなしている
数々の意思決定の内容やプロセス，様相を明らか
にし，意思決定を構成する要素を分析・考察した
ものである。
　「なぜがん家族なのか」という問いであるが，な
んといってもわが国の死因の第１位はがんであり，
その絶対的な数量において家族支援が急務だから
である。近年がん患者の長期生存が可能になり，
がんの発病＝死ではなくなった。しかし，わが国
の１年間のがん患者死亡は，32,6万人で，死亡者
の３人に１人はがん死となっている。この事実は，
がんが依然として「死」と結びつく病いであるこ
とを示している。がん患者を看病し，看取る家族
が数多くいる。
　一方で闘病期間の長期化の課題がある。近年が
んサバイバーという概念が生み出されてきた。こ
の概念はがんを患っても，生き残るための様々の
戦略を患者自らが選び取り意思決定していく必要
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性と，生きる力を獲得していくためにはまわりの
サポートがいかに重要であるかを自明のものとし
た。長期化するがん闘病のプロセスの中で，患者
は多くの「瀬戸際感」（危機感）に立たされる。こ
の過程で数多くの意思決定が求められるが，患者
は「ゆらぎ」の中で日常生活の再構築をこころみ
ていく（川村 2005）。
　この患者を支えるサポート者として重要なのが
家族の存在である。患者と同様に家族もまた，さ
まざまな危機的状況の中でそのつど家族としての
意思決定を求められる。その意思決定には，プロ
セスが存在することが予測される（横枕 2005；岡
他 2003；吉田 1996）が，がん家族の意思決定に
関連する要因や固有の意思決定プロセス等はまだ
明らかにされてはいない。本研究は，がん患者の
ギアチェンジ期ならびに終末期に焦点をあて，質
的研究手法を用いてまとめたものである。
　なお本論で使う「家族」とは，がん患者を生活
面等で手段的に支え，援助者にはけっして代替で
きない情緒的絆で，患者のために大きな力を発揮
する「ケア提供者としての家族＝患者サポート者
としての家族」であり，同時に患者の治療経過の
中で起きる様々な社会的困難や，予後をめぐる心
理的不安に耐え，また終末期の「家族成員の近い
将来の死」という現実にたじろぎながら予期悲嘆
をかかえている「ケアを必要とする人々としての
家族」である。近年がん臨床においては，家族を
『第二の患者』と位置づけて（町田 2005）支援し
ていこうとする動きが生まれているが，この視点
である。さらにその関係性が患者・家族双方に
「影響を及ぼしあう存在」でもある。このように３
つの側面と特徴をもつ家族を本論では「がん家族」
とよぶことにする。
　一方，「がん家族の意思決定」と臨床で言う場合
は，「患者のさまざまな治療に関する家族の同意」
の文脈で，インフォームドコンセントとの関連で
述べられることが多いが，本論では，こうした治
療や療養に限定したものではなく，家族生活にか
かわる幅広い諸問題の中での，家族としての意思
決定をさしている（長戸 1999）。また，家族の意
思決定は，誰か家族成員個人の意思決定を示して
いるのではなく，「家族の合意形成」ともいうべき
内容である（野嶋 2003）。つまり，家族内で意見
の相違がありながらも，ある状況とある時間の中
で，家族が１つの意見にまとまるプロセスを，本
研究では家族の意思決定と定義する。
　ちなみに，本論では「意思決定」と同義語の
「自己決定」の言葉を用いる場合がある。それは，
自らの主体性と自律，責任を強調する意味あい上，
あえて「自己決定」と表現するものである。また，
がんの「患者」と「病人」の区別であるが，社会
的文脈では「患者」と表記し，家族の中の患って
いる人の意味では「病人」と表す。
Ⅰ．研究背景
１．がん患者家族への支援，家族の意思決定に関
するわが国の先行研究
　わが国のがん家族への家族支援に関する先行研
究を，「医学中央雑誌」で検索したところ，過去10
年間では39件がヒットした。さらに＜終末期＞を
入れ，近年5年に絞り込むと34件がヒットした。こ
の50件あまりの研究論文は，おおよそ次の６つの
側面で分類できる。すなわち，①家族の意思決定
に関する研究，②家族の精神的・身体的ストレス
研究，③家族の認知やニーズの研究，④死別にと
もなう家族の悲嘆に焦点をあてた研究，⑤家族に
対するケアをプログラムする研究，⑥家族の社会
的課題に焦点をあてた論文である。
　家族の意思決定に関する研究論文では，代理決
定の問題，決定内容の研究がある。患者に代わっ
ての代理決定では，小児の家族（親）がクローズ
アップされる。野村・村田（2006）は，子どもの
ハイリスク治療受け入れに向けた促しのための親
に対する働きかけとして，「治療受け入れへの促
し」と「促し方」「促しを効果的にする工夫」の内
容を明らかにしている。また病名告知に関して山
下・猪下（2005）は，親は子どもへの告知決定に
関して「告知の必要性」「告知の条件」について不
確かさを生じており，子どもの成長につれ自己管
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理の必要性から告知を肯定的に評価する傾向にあ
ることを明らかにしている。
　一方，療養の場の決定，とりわけホスピス・緩
和ケアへの移行については上杉ら（2004）と吉田・
小島（2006）の論文がある。そこでは，家族の手
段的情緒的サポートが患者のホスピスへの意思決
定要因になっていることを示している。さらに，
援助者が家族の意思決定をどのようにサポートし
ているかについての研究では，松村・川越（2001）
が，在宅ターミナルケアにおける患者の自己決定
と家族の意向の不一致となった状況での，訪問看
護師の意思決定への援助を調査している。患者と
家族の決定が不一致の状況が往々にしてあるが，
状況解決のための援助者の要因が明らかになって
いる。また，廣瀬ら（2003）は，在宅ターミナル
ケアを決定した家族が在宅介護の中で意思決定し
たことへの迷いや後悔等，介護における苦悩を
もっていることを示し，早期から理解し家族を評
価・支持しながら最後を看取ることができる介入
の必要性を提示している。また，がん医療の意思
決定の中でも困難性が大きい「鎮静」の場面の研
究では，森田ら（1999）が，医療者にとって鎮静
の意思決定を困難にする要因として，評価困難な
苦痛と家族の意見の不一致を同定しており，家族
の意見の不一致をきたす因子をあげている。
　以上のように，様々な状況に限定しての，意思
決定の内容は研究されつつあるが，一連の意思決
定の流れをとらえた研究はみあたらない。
　一方家族の社会的課題に焦点をあてた論文は，
安部（2003）や大松（2007），池田（2004），小林
（2002）がMSW（医療ソーシャルワーカー）の見
地からソーシャルワーク実践を提示したものがあ
る。
２．海外のがん患者家族の意思決定に関する先行
研究
　海外におけるがん患者家族の意思決定の先行研
究検索（「CINAHL」，「MEDLINE」）ではここ10
年間（1997－2007）で169件あり，その内５年間
（2002－2007）が122件で年々この領域の研究が多
くなっていることがわかる。これらの論文を概観
すると，終末期の家族状況を述べながら家族支援
の重要さを述べたものや，コミュニケーションの
重要さなど家族支援の方法を述べたものが大半で
あり，家族を研究調査対象としその意思決定の形
成プロセスに限局した実証的な研究は小児領域を
除いて皆無であった。家族の意思決定論文の過半
数をしめる小児領域では，終末期における親を対
象とした調査研究は多くされていた（Tishelman
2004）（Rushton 2005）（Harrington 2005）。
　さて，成人の場合の家族の意思決定の論文の中
で多かったのが，家族支援の重要性を概論的に述
べたものである。Duggleby （2005）は，ホスピス
チームやパリアティブケアチームが，患者家族の
意思決定内容やその姿勢を援助方針として，ファ
シリテーター役に徹してケア計画を立案していく
べきだと述べ，家族のとらえの転換を提唱してい
る。家族間の意見の不一致を説明しているErlen
（2005）は，治療や緩和ケアをめぐるさまざまな問
題に，患者と家族の間，あるいは親族間に意見の
相違があるとき，とりわけ患者自身が意思決定で
きにくい状態にあるときはその決定は複雑さを帯
びてくること，援助者は患者の意思を尊重したい
と思っているが，親族からの食い違いがあると
もっとも適切なことは何かの確信がもてなくなる
こと，そのときは，意見の相違を倫理的見地から
吟味し，相互が議論できる場をつくることが重要
であることを述べている。更に，援助者は倫理的
ジレンマを自覚し，それらを記述しながら整理し
ていく訓練が重要になることも述べている。
　一方で，Lang ら（2004）は家族に求められる意
思決定の内容と，医療者とのコミュニケーション
にふれたものをとりあげている。そこでは，終末
期の場面において患者は意思決定するだけのゆと
りがないため，さまざまな決定は患者と医師とそ
して家族を交えて定期的にされる必要があること，
決定は倫理的な問題を含んでおり複雑な問題もか
らむため，代理者（家族）の意思決定および法的
な問題の原則を踏まえ，感情的な問題がきちんと
表明できるコミュニケーションのもとで行う必要
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があることを述べている。
　このコミュニケーションスキルと同時に，
Tishelmanら（2004）は，医療者ががん患者家族
の複雑さを理解して倫理的センスをつける重要性
と，それに関するヘルスシステムの課題をフォー
カスグループでの調査から導き出している。家族
の抱えている困難性やニーズに関しては，Yurk ら
（2002）が，終末期の重篤な状態での患者と家族の
ケアの優先順位を考えるために，ニーズの重みを
査定した調査研究をおこなっている。ＱＯＬの尺
度を使い，フォーカスグループでの質と量の調査
を行っているのであるが，結果として最も重要な
質のインディケータはペインコントロールであり，
その他では症状マネジメント，医学的管理，家族
と医療者との親密な関係，そして家族単独として
は死別サポートを求めていることが示唆されてい
る。質の調査では，意思決定は個別的なものであ
ることの理解を求め，患者と家族個々の意思決定
に関して理解してほしいというニーズをもってい
ると説明している。
　一方，Waldrop ら（2005）は，ホスピスでの参
与観察を通して，ケア提供者としての家族の変化
やストレス，その要因と家族がもつ資源を明らか
にした。家族の困難性は病気についての説明を理
解しなければならないこと，患者が役割を失い人
格が変化することを目の当たりにしなければなら
ないこと，病状の進行を目のあたりにしなければ
ならないことであった。第一のストレス要因とし
て，病状の急変に対してするどい観察やケアの義
務があることと，最終の意思決定をしていかなけ
ればならないこと，二次ストレス要因は，家族役
割葛藤と仕事との板ばさみ，金銭上の負担であっ
た。宗教や信仰，社会的サポートなどが資源とし
てあることも確認されている。
　安楽死の意思決定についての論文はLavrijsenら
（2005）であり，オランダの植物状態患者のケア
（安楽死）を考えるための調査としてナーシング
ホームの病歴をレビューし，家族の状態の質的記
述的データを集めて分析している。さらに
Teisseyreら（2005）は，安楽死が認められていな
いフランスにおいて，一般の人々と専門職が安楽
死をどのようにとらえるのか，どのレベルの患者
の要求であれば安楽死を許容できるのかという調
査をしている。この調査の構成として，①患者の
平均余命，②患者自身が意思決定できる状態か，
③患者からの要求，④要求はくりかえされたもの
か，⑤要求は表現を変えてのものか，という５つ
のレベルに加え，家族の態度も分類し臓器提供の
ことも含めて構成している。結果として，医師に
より実行された安楽死は許容できるという認識で
あった。
　またBernat （2005）は終末期の無益な治療につ
いて述べ，患者家族とのデイスカッションの重要
さを述べている。がんの集学的治療の状態でもな
いのに続けられる治療について，しばしば医師と
家族との間に重大な不一致があることを指摘し，
医師は家族の感情的な治療への期待をとらえた上
で，代理人（家族）とのコミュニケーションを続
けていくことが，無益な医療をやめて治療から緩
和ケアへの移行を容易にする道だと述べている。
３．概念理論枠組み
（1）意思決定と自己決定，意思と意志
　医療や福祉の領域で使われる「意思決定」は，そ
の人の人権や倫理との絡みで述べられる場合が多
く，「自己決定」と差がない形で用いられる場合が
多い。また「意思」なのか「意志」かの課題もあ
る。意思決定は原語では“decision making”であ
り，その意味は「決定すること・決心すること」で
ある。ここには心理学的な意思が含まれているが，
日本語的には「方針を決めること」が的確な訳語
といえる（岡堂2003）。一方，自己決定とは“self-
determination”で，その個人の理解力・判断力を
前提条件として，自己の決定に対する「主体性」
「責任性」「自律性」を含む概念である（鈴木 1998）。
さて「意思」と「意志」であるが，広辞苑（第5版）
では意思を「考え，思い」とし，意志は「理性に
よる思慮・選択を決心して実行する能力」として
いる。意味的見地からは，“decision making”は意
志決定が正しいのであろうが，一般に意思決定の
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語を用いることが多いため，本論でもこの表記と
する。
　意思決定は理性と関連しており，感情を排して
理性的に決定していくことが望ましいとされてい
るが，最新の脳研究では，実はよりよい意思決定
には感情も作用していることが判明し，理性と感
情の両方が重要であることが明らかになっている
（Morse2005）。
（2）意思決定とは
　心理学者のDeci（1980）は，意志および自己決
定の定義として「意志とは，自らの欲求をどのよ
うに充足すべきかを選択できる人間の力量」とし
「自己決定は自己の意志を活用する過程である」と
した。また，意思決定の主体は個人であり，「意志
とは自己の利用しうる内的・外的情報に基づいて，
人々がいかに行動すべきかについての選択を行な
う能力」と定義している。したがって，意思決定
のキーワードは，〈内的・外的情報〉〈選択できる〉
〈過程＝プロセス〉があげられる。これらの知見か
らの意思決定過程モデルとしては，研究者によっ
てさまざまに言われるが，百科事典では，「意思決
定は複数の代替案から解を求める行為」として，
①情報収集 ②代替案の作製 ③代替案の選択 ④
フィードバックのプロセスを紹介している。
　さて家族の意思決定であるが，家族ケアの領域
で特に家族固有の意思決定が提示されているわけ
ではなく，一般の意思決定とほぼ同様のプロセス
が紹介されている。野嶋（2003）のモデルは①問
題などの状況を分析し認識する（状況認識）②自
己の健康状態や能力に関して分析し認識する（自
己認識）③目的・目標を設定する④選択肢を模索
し優先順位を検討する⑤意思決定の方向に向けて
実現するよう計画を立てる⑥計画を実現した後に
その結果を評価する，というものである。
　また，医療や福祉の領域では，延命治療や精神
疾患の退院など，葛藤が生じるような問題で意思
決定が求められる場合が少なくないが，これらの
状況での意思決定をすすめるステップとして次の
５つがあるとされている（Catalano 1996）。すなわ
ち ①問題に関連する情報を集め，分析し解釈する
②葛藤を自己表現する ③起こすべき行動の選択肢
を考える ④それぞれの行動の選択肢の利点と欠点
を分析する ⑤決める，である。
　意思決定には，人間行動における自由と限界の
交絡の文脈下における人間の応答，選択に対する
力量，意思起動への動機づけの要素（印南 2002）
が入っている。
（3）がん家族の理解－家族システム理論
　現在のがん臨床での家族のとらえは患者の資源
や背景としての家族である。最近家族支援の重要
性がいわれるようになってきているが，その中で
の家族は，キーパーソンを対象としたとらえで
あって，家族システム論的視点からのものではな
い（保坂2003）。本論ではボーエンの家族システム
ズ理論（福山ら1989）を手がかりに，家族を患者
も含めた家族構成員の集合体としてとらえ，１つ
の「まとまり」としてとらえる。一般に複数のも
のが関連しあって1つの集合体をつくっているこ
とをシステムというが，家族は家族成員から構成
される「システム」なのである。さて家族システ
ム理論から見えてくる家族の特徴は次の５つであ
る（鈴木 2006）。まず家族は全体性と循環性をもっ
ていて①家族成員の変化，たとえば家族の一員が
がんになったことなどは，必ず家族全体の変化と
なって影響する。また②一人の行動変化は次々と
反応を引き起こしてくる。そんな中で③家族シス
テムは出来事に対応して安定状態を取り戻そうと
する。また④家族のもつ力（機能）は，家族成員
１人１人の力（機能）を足した総和以上のより大
きなものとなる。家族の構造としてはシステムで
述べたように，⑤夫婦，子ども同士（きょうだい）
のように階層性と役割期待がある，というもので
ある。
　家族の意思決定は，家族の合意形成の上に成り
立つものであり，そこには家族力動や家族の力量
が関連してくるものと推察される。その観点から
言えば，意思決定を考えていく際の理論的基盤と
なるのが，家族システム理論である。
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Ⅱ．研究方法
１．研究デザイン
　本研究は，グラウンデッドセオリーアプローチ
による質的帰納的研究である。グラウンデッドセ
オリーアプローチは，「データ対話型」および「継
続比較法」をとりながら理論の生成に有効とされ
ており（Glaser・Strause 1967），ある特定領域た
とえば「がん患者の体験」や「死別を経験した家
族」など，限られた領域のことに関して説明・解
釈・予測しやすいという特徴をもっている。また
グラウンデッドセオリーは，シンボリック相互作
用つまり「人間が体験する諸現象を社会相互作用
の中でとらえようとする見方」を理論基盤とし，
人々の日常生活の中に実際起きている事柄を解明
するためにその場に入っていき，そこにある動機，
行為，相互作用，そして現実の構造を理解するこ
とに有効だとされている（Grbich C 1999）。また，グ
ラウンデッドセオリーを含む質的研究手法は，「イー
ミックな見方（emic perspective）」すなわち，対
象者の経験・感情・認識を調べようとすることに
有効である（Uwe Flick 1995）とされており，こ
うしたことから，本調査の研究手法として「グラウ
ンデッドセオリーアプローチ」を用いることにした。
　グラウンデッドセオリーアプローチは，いくつ
かのタイプがあるが，本研究では， インタヴュー
データ（ナラティヴデータ -narrative data）をそ
のまま大事にしたコーディングを行いたいと考え，
「修正版グラウンデッドセオリーアプローチ」（木
下2003）を用いることにした。
２．調査対象者
　面接対象者を主として壮年期のがん患者の家族
とした。壮年期患者は，多くの役割と社会関係を
もっているがゆえに，家族の意思決定も多様で複
雑にならざるを得ず，ここを分析することが，家
族の意思決定の一般化には必要と考えたからであ
る。さらに調査対象は都市と地方を選定している。
これも意思決定の関連因子に，地域性が関与する
ことを想定したからである。実際の対象者は，①
がん診療拠点病院で入院外来治療を受けた患者を
看病した家族（遺族）13名である。なお，家族か
らは得られにくいデータ，すなわち経済的困窮や
家族内の不和などの問題も得て，データの飽和化
を確認するため，②がん診療拠点病院および高機
能の総合病院に勤務する看護師16名のデータを補
足的に使用する。したがって本調査の対象者は①
と②の29名である。
３．データ収集の方法
　がん患者を看病した家族（遺族）と看護師に，半
構造化インタヴューを行ってデータを得た。研究に
同意した家族および看護師に，医療機関の個室（相
談室）もしくは自宅訪問，静かに話せる場所等でイ
ンタヴューを行った。所要時間は60～90分を目安
とした。インタヴュー内容は承諾を得て，テープに
録音もしくはメモをとった（録音の拒否は可能であ
り，その際はメモをとることの承諾を得る）。
４．分析方法
　データ分析は次の手順で行う。①面接を録音し
たテープから逐語録を作成してデータとする。②
面接時のメモはデータとして整理する。③データ
に含まれる，出来事，行動，思考，感情，周囲の
状況に関連する部分に着目し，その意味を適切に
表現する概念名を命名する。④スーパーバイザー
（大学院指導教授）およびがん臨床に関わる看護師
や医療ソーシャルワーカー（ＭＳＷ）との話合い
を通して，概念の妥当性および概念名を検討する。
⑤生成した概念を類似性と差異性に注目して分類
をおこなう。⑥分類したものをカテゴリーとして，
そのカテゴリー間の関連を見ながら図式化する。
５．調査期間
　 2006年３月～４月および８月～９月，2007年８
月である。
６．倫理的配慮
　本研究における，家族へのインタヴュー調査お
よび看護師へのインタヴュー調査は，「ルーテル学
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院大学研究倫理委員会」「新潟大学医学部倫理審査
委員会」「Ａがん拠点診療病院倫理審査委員会」で
の倫理審査を受け承認されたものである。
　倫理内容は下記の通りである。
（1）研究等の対象とする個人の人権擁護は、①
研究の参加は個人の自由意志で，面接途中で
あってもいつでもやめられることの保障，②
面接を拒否あるいは途中でやめても不利益を
被ることないことの保障，③プライバシィー
（個人情報）保護の確約，④録音テープは，分
析し調査結果がまとまった時点で消去する確
約，⑤研究結果の公表とその際の匿名性の保
障，⑥得られたデータを研究目的以外に使う
ことがないことの確約である。
（2）研究等の対象となる者に理解を求め同意を
得る方法は，調査対象者に対して，上記の①
～⑥を含む研究の趣旨内容を文書で説明し，
同意のサインを書面で得ることである。
（3）研究等によって生ずる個人への不利益並び
に危険性と貢献の予測としては，まず，がん
家族（遺族）には，闘病中の苦しい思い出を
想起させることになり，情緒的混乱を引き起
こす可能性があると予測し，そのため家族
（遺族）に対しては，面接初期の段階で，顔の
表情，声の張り，言動などから病的な喪の状
態でないことを確かめる。さらにインタ
ヴューの中では，答えることがつらい様子の
時には，中断もしくは話題を変え，負荷がか
からず回想することがむしろその人の整理や，
感情の吐露となって癒しに結びつくことを心
がけてインタヴューを行うことを計画した。
Ⅲ．結　果
１．調査対象者の特性
（1）家族
　調査対象の家族は，患者との続柄では，配偶者，
実父，実母，実姉であった。１人の患者で家族3名
からインタヴューできたケースが１組ある。患者
は壮年期（２名は初老期だが社会的には現役）で
あり，子どもは，小学生から思春期，青年期，社
会人まで幅広いものであった。病名は肺がんが5
名で，あとは消化器系がん4名と，婦人科系がん2
名であった（表１参照）。
表１　家族と患者の状況 
家族 
家族 
a 
b 
c 
d 
e 
f 
g 
h 
i 
j 
k 
l 
m 
 
年齢 
50代 
60代 
50代 
50代 
70代 
70代 
40代 
40代 
60代 
60代 
40代 
40代 
40代 
 
続柄 
妻 
夫 
妻 
妻 
実父 
実母 
妻 
夫 
実姉 
実母 
妻 
妻 
妻 
患者（死亡時） 
年齢 
56歳 
58歳 
56歳 
60歳 
43歳 
 
 
47歳 
60代 
40代 
45歳 
47歳 
39歳 
性別 
男性 
女性 
男性 
男性 
男性 
 
 
女性 
女性 
男性 
男性 
男性 
男性 
病名 
肺がん 
胃がん 
肺がん 
肺がん 
肺がん 
 
 
乳がん 
子宮がん 
肺がん 
胃がん 
直腸がん 
大腸がん 
 
家族状況  
子ども夫婦　同居 
子ども独立　別居 
青年期の子ども同居 
子ども独立　別居 
子ども２人小学生 
３世代家族 
 
青年期の子ども同居 
３世代家族，姉とは別世帯 
患者独身　親と同居 
子ども１人（19歳） 
子ども２人（大学と高校） 
子ども１人（小学生） 
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（2）　看護師
　調査対象の看護師は，経験年数６年から30年ま
での平均20年前後のベテランの16 名である。対
象の病院は転勤や病院内の勤務交代があり，多様
ながん患者・家族を看護してきた人たちであった。
事例として語られた患者・家族は，壮年期を中心
に病名は多岐にわたっていた。
２．がん患者家族がおこなっている意思決定に関
する概念（カテゴリー）
　がん家族の意思決定に関する概念は，30カテゴ
リーが抽出された。時間軸で関連するものをまと
めて提示したのが図１である。この30カテゴリー
を意思決定の要素から見ると，『決定すべき内容』
と『決定の判断材料（要因，原因，資源）』『決定
のやり方（態度，方法）』に分類され，30カテゴリー
からは，“経済，生活の課題解決に向けて（生活）”
“家族・身内の役割分担の決定（関係）”“他者に知
らせる（サポート）”“医療（者）との折衝”“場の
決定は患者の願いと負担のバランス”“常識，評
判，経験，世間体からの判断” “思案しつつ身びい
きでの判断”“おまかせか合意か”の意思決定態度
“模索の中の決定”“限局され緊迫の中の決定”の
10コアカテゴリーが抽出された。この要素毎に，
カテゴリーをグルーピングし，コアカテゴリーを
命名したものが，表２である。要素別にコアカテ
ゴリーを説明する。（“　”はコアカテゴリー，《　》
はカテゴリー，〈　〉は定義であり，「ゴシック小
文字」は生データを示す。）
  
概念名８ 決定すべき内容 経済的な行き詰まりを打開  
概念名14  決定すべき内容 こまごまとした日常の生活の決定   
概念名19  決定すべき内容 病院の付き添い人の選定   
概念名21  決定の結果－家族内関係 蚊帳の外・蚊帳の内   
概念名４ 決定内容と方法 病名・病状を知らせる相手と順序の決定   
概念名20  決定すべき内容 重篤さ－誰に何を説明するかの決定   
概念名22 決定の判断材料 最初と良い知らせは知らせる．悪いことはこっそりと   
概念名９ 決定すべき内容 セカンドオピニオンを得る  
概念名11 決定すべき内容 治験参加の同意を考える   
概念名28  決定すべき内容 患者が病院で起こす事柄への引き受け　   
概念名26  決定すべき内容 延命への模索（余命告知）   
概念名24  決定すべき内容 患者が苦しむ治療をやめる決定   
概念名25  決定すべき内容 苦しまないようにと医療者へ懇願   
概念名29  決定すべき内容 個室への決断   
概念名17  決定の判断材料（要因資源） 自宅が患者の願いなら  
概念名18  決定の判断材料（原因要因） 自宅で重病人は看病できない   
概念名27  決定の判断材料（原因要因） 楽にしてやりたいからホスピスへ   
概念名１ 決定の判断材料 世間の常識からの病状判断  
概念名２ 決定の判断材料 先入観と評判で病院を決める   
概念名５ 決定の判断材料（要因資源） 身内の重なった不幸から考える   
概念名15  決定の判断材料（要因資源） 近所の手前（土地の風潮，世間体を加味）   
概念名23  決定の判断－患者との関係 身びいき意識（血がつながっている心情）  
概念名13  決定の判断－患者との関係 殻にこもる病人に思案   
概念名６ 決定の内容－患者との関係 治療同意は本人任せにするかアドバイスするか   
概念名７ 決定のやりかた（態度） よくわからず，おまかせ  
概念名３ 決定のやり方（態度） それぞれのアドバイスを聞き合意   
概念名６ 決定の内容－患者との関係 治療同意は本人任せにするかアドバイスするか  
概念名13  決定の判断－患者との関係 殻にこもる病人に思案   
概念名12  決定すべき内容 代替療法を探し選び病人へ実施   
概念名24  決定すべき内容 延命への模索（余命告知）   
概念名10  決定のやり方（態度） なす術なきなかで術をさがす   
概念名16  決定のやり方（方法） どこも行き場がない中で消去法的選択   
概念名30  決定のやりかた（態度） 「苦しませたくない」と「命の断念」の狭間の決定   
 
 
 
 
 
経済，生活の課題解 
決に向けて（生活） 
家族・身内の役割分担 
他者に知らせる 
（サポート） 
医療（者）との折衝 
場の決定は患者の願 
いと負担のバランス 
常識，評判，経験， 
世間体からの判断 
思案しつつ身びいき 
での判断 
おまかせか合意か 
模索の中の決定 
限局され緊迫の中の 
決定 
決定内容（１） 
生活・看病 
・サポート 
 
決定内容（２） 
医療 
 
決定内容（３） 
闘病の場 
状況認識・ 
自己認識 
 
関係認識 
決定の態度 
意思決定の様相 
 
概念名 意思決定の要素 カテゴリー コアカテゴリー 構成側面 
表２　概念（カテゴリー）・コアカテゴリー・構成側面 
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　（1）意思決定の内容を表すコアカテゴリー・カ
テゴリー
　意思決定の内容を表す“経済，生活の課題解決
に向けて（生活）”には，《経済的な行き詰まりを
打開》と《こまごまとした日常の生活の決定》が
含まれ，このコアカテゴリーは，家事遂行上のこ
と，社会生活上のこと，看病の仕方など，こまご
まとした日常の具体的内容の決定を示している。
“家族・身内の役割分担の決定（関係）”は《病院
の付き添い人の選定》と《蚊帳の外・蚊帳の内》か
ら構成される。《蚊帳の外・蚊帳の内》は「（私は
息子が）なおるだと思っていた。（在宅療養の時
は，痛い様子に）「そんなに痛いの～，それじゃあ
お風呂に入りなさい」と風呂わかしてやったりし
ていた。私は家でうちのことして，孫みて，病院
はこの人（嫁）とお父さん（患者の父）がやって
いたから，何も知らなくて「いつになったらなお
るのかな～」と願っていた。（ｆ）」というように，
病院へ付き添いに行く人選や，看病の家庭内外で
の役割分担を決め，家族内での病人との距離，位
置づけ，役割分担をしめすものであり，誰が患者
のための様々な事柄をやるイニシャチブをとるか
決めるという，関係性のコアカテゴリーである。
　一方“他者に知らせる（サポート）”は《病気・
病状を知らせる相手と順序の決定》《重篤さ―誰に
何を説明するかの決定》《最初と良い知らせは知ら
せる。悪いことはこっそりと》から成り立つ。重
篤な病状や看病の方針を家族内で誰ニーズのよう
な内容まで話をするか（あるいは話さないのか）
に関する決定，および誰に相談するかに関して，
経済・生活の課題 
医療の関係 
決定の基準や背景 
闘病の場 
・経済的な行き詰まりを打開 
・こまごまとした日常の生活の決定 
病気・病状を知らせる 
家族身内の役割 
・病院の付き添い人の選定 
・蚊帳の外　蚊帳の内（家族の位置づけ） 
病名・病状を知らせる 
相手と順序の決定 
患者が病院で起こす 
事柄への引き受け 
・セカンドオピニオンを得る 
・治験参加の同意を考える 
・治療同意は本人まかせにするか 
　アドバイスするか 
・よくわからず、おまかせ 
・ぞれぞれのアドバイスを聞き 
　合意 
先入観と近所の評判で評判で 
病院を決める 
 
最初と良い知らせは知らせる。悪いことはこっそりと 
代替療法を調べ、選び、患者に実践 
殻にこもる患者に思案 
近所の手前（土地の風潮， 
世間体を加味して） 
楽にしてやりたいから 
ホスピスへ 
なす術なき中で術をさがす 
重篤さ－誰に何を説明するかの決定 
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「命の断念」の狭間の決定 
発病 ギアチェンジ 終末期 
図１　時期によるカテゴリー配置とカテゴリー間の関連 
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それは，関係性の濃さと，世間の筋で決まり，最
初と良い知らせは知らせるが，悪いことはこっそ
りと，という決定の内容を示している。
　次のコアカテゴリー“医療（者）との折衝”は，
医療に関してのものである。これは時間的経過に
そって３つの段階に分けられ，当初は《セカンド
オピニオンを得る》《治験参加の同意を考える》が
あり，経過全体では《患者が病院で起こす事柄へ
の引き受け》およびギアチェンジ期から終末期に
かけては，《患者が苦しむ治療をやめる決定》，そ
して終末期では《延命への模索（余命告知）》《苦
しまないようにと医療者へ懇願》《個室への決断》
の全７カテゴリーである。このカテゴリーに共通
するのは，医療者との関わりや交渉である。一方，
病院や在宅，ホスピスなどの闘病の場の決定に関
係するカテゴリーは，《先入観と評判で病院を決め
る》や《自宅が患者の願いなら》《自宅で重病人は
看病できない》《楽にしてやりたいからホスピス
へ》《どこも行き場がない感覚の中で消去法での選
択》であり，このカテゴリーは，闘病の場という
決定の内容を示すと同時に，「～だから○を決め
る」というように，決定の判断材料（原因や要因）
ともなっている。したがって “場の決定は患者の
願いと負担のバランス”とコアカテゴリーを命名
した。
　（2）意思決定の判断材料を表すコアカテゴ
リー・カテゴリー
　意思決定の判断材料である要因やその資源と
なっている《世間の常識からの病状判断》《先入観
と近所の評判で病院を決める》《近所の手前（土地
の風潮，世間体を加味）》は“常識，評判，経験，
世間体からの判断”とコアカテゴリー名をした。
このコアカテゴリーは家族が意思決定の際の状況
判断に何を拠りどころとしているか，を示すもの
である。たとえば《近所の手前（土地の風潮，世
間体を加味）》は「ここら辺だと感覚としては病人
なら病院へ行けばいいじゃないかと，まあ，雰囲
気としては，もし家で看るとしても，大体は年配
の人。うちみたいな，若いのは，ほとんどなかっ
たし。まあ，年配の人でも最後は病院に入れてし
まうのが普通。（ｈ）」がある。さらに“思案しつ
つ身びいきでの判断”は《治療同意は本人任せに
するかアドバイスするか》《殻にこもる病人に思
案》《身びいき意識（血がつながっている心情）》の
３カテゴリーが含まれる。《治療同意は本人任せに
するかアドバイスするか》は「（お父さんは）なん
でも挑戦する人で，何でも自分で決めていく。周
りから言われてぐらぐらするような人じゃなくて，
手術をしたのが○年の話だけど，とにかくすべて
のことをびっちり手帳に書いてあった。男っ気が
あって自分一人で抱えるもんだから，病院での先
生のことも隠すかと思って，何かの説明があると
かいう時には一緒について行くと言いました。
（ｄ）」であり《身びいき意識（血がつながってい
る心情）》は（すでに嫁いでいる実妹が）「私が死
んだら○（姉の姓）に全て任せるからなんて言っ
て私の主人に対してとても信頼していた。双子の
ように身近にいて仲が良かったのでかわいかった
し，むこう（妹）も私たちをたよりにしてくれて
かわいかった。息子たちからは，おせっかいする
なって何度も言われたけれども私を（妹が「つい
ていてほしい」と）指名したため放っておけな
かった。（ｉ）」等がある。これらは意思決定の判
断における病人との関係や交渉を示すカテゴリー
であり，判断をしていく際に，病人を意識する中
で迷いながらも最後は血縁ゆえの情的な意識つま
り身びいきと《身内の重なった不幸から考える》
「本人（病人）は多分知ってた。お袋さんもお姉さ
んも癌で亡くなってたし…。俺も親父が肺がんで
看病したから，病気がどんなもんかだいたいはわ
かっていた。（ｈ）」を通して判断することをいい，
家族とりわけ病人との関係認識を指し示している。
一方，“おまかせか合意かの意思決定態度”のコア
カテゴリーは《よくわからず，おまかせ》と《そ
れぞれのアドバイスを聞き合意》から構成され，
意思決定の際の態度としてのカテゴリーである。
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　（3）意思決定の方法や態度を表すコアカテゴ
リー・カテゴリー
　意思決定していくときの状況としては，《治療同
意は本人任せにするかアドバイスするか》や《殻
にこもる病人に思案》《代替療法を探し選び病人へ
実施》《延命への模索（余命告知）》の4カテゴリー
がある。《殻にこもる病人に思案》は「患者が何も
家族にしゃべらなくなるから，なにもわからなく
て，でも苦しそうだし，もうどうしてよいのやら
と，家族としては悩みますよ。（本人がしゃべらな
いのは）家族に心配かけたくない，なんてそんな
ことじゃなくて，もう本人にゆとりがなくてそれ
どころじゃあなくなっているんだと私は思います
よ。（ｅ）」であり，《延命への模索（余命告知）》「先
生に「免疫療法をしてほしい」と言ったら，「免疫
療法はがんに効かない。この病院は標準療法をや
る方針で効果のはっきりしない治療はやらない」
と言われた。これだけ，テレビやいろいろなとこ
ろで言われていることに対して，すべなく「やら
ない」なんてがん専門病院と言えますか。（ｅ）」等
が述べられている。これらは選択肢を求めて手さ
ぐりのような状況を示しているため，コアカテゴ
リーを“模索の中の決定”とした。
　同様に終末期の《なす術なきなかで術をさが
す》・《どこも行き場がない感覚の中で消去法での
選択》《「苦しませたくない」と「命の断念」の狭
間の決定》というカテゴリーには，“限局され緊迫
の中の決定”というコアカテゴリーを命名した。
　これらのカテゴリーの内容は，《なす術なきなか
で術をさがす》は「本人が，化学療法の点滴中に，
訪れた薬剤師さんに「２コースといわず，もっと
やってほしい」と気持をもらしていた。やっぱり
ここまでくればもう少し，春になって新芽をみた
い。中略。お母さんにもこれまでいろいろな苦労
をかけた。世話をしてもらった。もう少し，お願
いしなければならない。がんばらなくちゃ，がん
ばらなくちゃと思うけど，ほんとにそうとも思え
ない。でも，がんばらなくちゃと思ってなきゃ
ねぇ～。」と本人がつぶやいたのですよ。私はなに
もいえず泣いてしまいました。どうにもならない，
どうにもできないと，でも何かしてあげたくて
（c）」等であり，《どこも行き場がない感覚の中で
消去法での選択》は「Ｍ病院近くだけど，本人は
父親が死んでいて，行きたくないと言って，家族
みんながかかっている開業医の先生も，それは自
分の同級生だから，頼むのは，いやと言って…
（ａ）」また《「苦しませたくない」と「命の断念」
の狭間の決定》では「患者から，「あと何ヶ月かな
～。最期はモルヒネうって楽にしてくれ～。本当
はすぐに楽になれる薬かなんかを飲んでしまいた
い。今本当に切ない。」なんていわれるとどうして
いいか…（ｄ）」「病人が先生に「安楽死できます
か」と聞いて，先生からは「できません。でも，苦
しませるようなことはしません。」　という会話が
あって…（ｄ）｣「私も後悔，抗がん剤やってって
言ったこと，ほんとにね，命も縮んで縮まっただ
ろうし，人間として接しられなかったんですね，
もう行っても寝てるだけで，苦しくて寝てるだけ
で，会話もないし，ただただ寝てるのを見て帰っ
てきて…。（その後抗がん剤治療の中止を申し出
る）（ｍ）｣である。
　この“模索の中の決定”も“限局され緊迫の中
の決定”も決定の様相を示すものである。
Ⅳ．考　察
１．時期と内容からみた意思決定のカテゴリーの
特徴
　がん家族の意思決定に関する30カテゴリーの配
置とカテゴリー内容からは，次のことが明らかに
なった。すなわち30カテゴリーのうち，全時期に
かかる6カテゴリーを除いて24カテゴリーを分類
すると，発病期およびギアチェンジ期の２つの時
期は合わせて10カテゴリーであり，それに比して
終末期～臨死期は14カテゴリーである。このこと
は終末期には家族が意思決定しなければならない
事柄は多くなるという説が成り立つ。また，これ
らのカテゴリーを質的に検討すると，ギアチェン
ジ期には，《殻にこもる病人に思案》《代替療法を
探し選び病人へ実施》《延命への模索（余命告知）》
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のように，意思決定の際に模索している状況がう
かがえる。この模索するというのは，決定の選択
肢の幅を広げていこうとするものでもある。さて，
終末期になると《なす術なきなかで術をさがす》
《どこも行き場がない感覚の中で消去法での選択》
《「苦しませたくない」と「命の断念」の狭間の決
定》のように，選択肢が‘するかしないか’とい
う０か１か的な限定された中での緊張をともなっ
た決定となっている。以上をモデルにしたのが図
2である。
　このモデル図は，横軸に時期をとり，縦軸に選
択の幅と意思決定項目の量を示した。そこに意思
決定項目と選択肢の幅の変化を記入したものであ
る。意思決定しなければならない項目は，終末期
とりわけ臨死期になるほどに増えていき，逆に選
択の幅は「やるかやらないか」の二者択一的な限
定されたものになることを示している。そして，
この２つの交叉点が「月単位の余命から週単位の
余命」に変化する時期と考えられる。
　この交差する以降の時期を一般に「臨死期」と
呼ぶが，この終末期から臨死期にかけての時期で
は病状が急速に悪化してもう動きがままならぬ状
態になり，加えて様々な苦痛症状を呈してくる時
期でもある。家族は死を意識し，医療者との交渉
や身内親戚への知らせなど葬儀も視野に入れた日
常の生活に関する決定項目は増えていく。一方で
その決定は選択肢に幅のない緊迫したものとなる
のである。
　意思とは選択をおこなう能力であり，意思決定
はその具体化であるから（1985 E. L.Deci）意思決
定の要素として，選択肢は重要事項である。時期
と選択肢の関連をみると，がん家族は，ギアチェ
ンジ期には，《殻にこもる病人に思案》《代替療法
を探し選び病人へ実施》《延命への模索（余命告
知）》のように，模索しながら選択肢の幅を広げて
いこうとするが，終末期から臨死期になるにした
がって《なす術なきなかで術をさがす》《どこも行
き場がない感覚の中で消去法での選択》《「苦しま
せたくない」と「命の断念」の狭間の決定》のよう
に，選択肢が‘するかしないか’という二者択一
的なものになる。要するに選択肢の幅は終末期，
臨死期になるにしたがって，狭くなり限定される
のである。
　この時期別の選択肢の幅と，意思決定項目の数，
そして意思決定の様相をモデル化したのが，図２
である。決定の様相として，ギアチェンジ期から
終末期にかけてあるのが“模索の中の決定”であ
り，終末期から臨死期にかけての決定の様は“限
局され緊迫の中の決定”である。この２つの決定
パターンは，家族支援の際の家族アセスメントに
重要である。
２．がん家族が行っている意思決定の内容と構造
　がん家族の意思決定の内容は３つの構成側面で
あり，それは『決定内容（1） 生活・看病・サポー
ト』と『決定内容（2）医療』『決定内容（3）闘病
の場』である。『決定内容（1）生活・看病・サポー
ト』の側面には，“経済，生活の課題解決に向けて
（生活）”“家族・身内の役割分担の決定（関係）”“他
者に知らせる（サポート）”の３のコアカテゴリー
から構成される。この３つのコアカテゴリーの共
通性は，経済・生活の課題解決をはかるために，家
族・身内の役割分担をなし，他者に知らせる決定
ギアチェンジ期 終末期 
＊月単位から週単位へ 
臨死期 
“模索の中の決定” 
“限局され緊迫の 
　　　　中の決定” 
選
択
肢
の
幅 
意
思
決
定
項
目 
多
い（
増
え
る
） 
少
な
い（
限
定
） 
図２　時期による選択肢の幅と意思決定の様相 
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をしていることであると考えられる。生活の様々
な課題達成が中心にあり，そこから役割分担と知
らせることがなされている関係である。また，家
族が行っている「知らせる」という決定は，目的
としては関係性を保ち，サポートを得るために行
われるのである。
　『決定内容（2）医療』では“医療（者）との折
衝”が行われる。ここには，時期によって3段階が
あり，治療中は《治験参加の同意を考える》など
で，医療者との関係は，インフォームドコンセン
ト等の水平な医療者-家族関係である。《患者が病
院で起こす事柄への引き受け》等での関わりの中
では，患者の引受人・後ろ盾としての関係となり，
終末期の《苦しまないようにと医療者へ依頼》等
では，治療ケアをめぐる懇願の関係となる，とい
う特徴が見られる。さらに，『決定内容（3）闘病
の場』では《自宅が患者の願いなら》で，在宅と
いう場が，《自宅で重病人は看病できない》とし
て，がん専門病院もしくは，受け入れてくれる近
くの病院が，そして《楽にしてやりたいからホス
ピス》ということでホスピスが，選択決定されて
いる。“場の決定は患者の願いと負担のバランス”
でなされているのである。
　この３つの側面を構造化してみると，図３で表
されるような関係が浮き彫りになってくる。すな
わち，家族の意思決定の中核にあるのは，“経済・
生活の課題に向けて”という『生活』の構築と，直
面しているのが（家族成員が）‘がん’でしかもギ
アチェンジから終末期というシビアな時期である
ことからの“医療（者）との折衝”という『医療』
との交渉である。
　がん家族は生活を維持し，課題を解決して生活
構築をしていくために，他者に知らせること，お
よび家族身内の役割分担を決定している。また生
活とのバランス，病人の希望，家族の看病できる
力を考えながら，闘病する場を決定している。ま
た『医療』の側面は，『生活』と相互作用をしてお
り，生活を見計らって医療者と交渉し，また医療
の要請に基づいて生活を調整していく，という影
響しあう相互関係にある。
　この『生活』と『医療』が，がん家族の意思決
定の中心にくるのは，患者・家族が，暮らしとい
う日常性と，がん闘病～終末期という非日常性を
生きているからである（柳原 2002，2007）。暮ら
しの日常性と，闘病～終末期という非日常性とい
う概念は，在宅ターミナルケアの研究（荘司，柳
原 2006）で見出したものである。この研究からは，
在宅終末期患者と家族の在宅療養は，【居場所と絆
の日常性】と【看病と死の非日常性】が同時に存
在し，患者と家族の心情は相互作用を及ぼしてい
る事，【居場所と絆の日常性】から＜引き受ける決
意と看取る覚悟＞が生じ【看病と死の非日常性】
の困難に対処している事が見出されている。
　さてこの家族の日常性と非日常性の占める割合
は，図３で示したように，時期によって異なって
いる。患者の病状が安定している時は，日常性は
大きな面積を占めているのだが，ギアチェンジか
ら終末期さらに臨死期ともなると，看病と死とい
う非日常性の要素が迫り来て，非日常性が大きな
割合を占めてくる。こうした終末期の非日常が大
きくなるなかでも，家族の日常性がなくなるわけ
ではない。実際様々な経済・生活の課題解決に向
けた意思決定が少なくなることはなく，経済・生
活の課題解決に向けた意思決定は続くのである。
そのため，日常と非日常の割合が変化する中で，
変化しない中心の範囲に“経済，生活の課題解決
に向けて”を位置づけた。
　本研究では『生活』と『医療』の側面が，がん
家族の意思決定の中核に位置してくることおよび，
日常と非日常を時間の変化の中で割合を明らかに
した。これまでの先行研究は，医療（者）に関す
る決定内容たとえば，がん告知における家族の意
思決定（2003 近藤）や，延命治療に関わる家族の
意思決定（2003 伊勢田），さらにホスピス外来を
受診する家族の意思決定（2004 上杉）というふう
に，それぞれ意思決定内容やそれをうながすため
の支援方法を提示している。この類の研究に，Ｍ
ＳＷ（医療ソーシャルワーカー）の立場から，末
期患者および家族の心理と精神的援助，社会的援
助の知見（2007大松）も含まれている。先行研究
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の関連では，本研究での“医療（者）との折衝”に
含まれる，治療や予後告知をめぐる意思決定や，
転院やホスピス，在宅の決定等の“場の決定”は，
既存研究を再度確認したものといえる。しかし
『生活』と『医療』の両側面から，その関係と位置
を構造化（モデル化）したのは，本論が初めてで
ある。
　また，がん家族の意思決定内容の特徴は，『生
活』の課題達成に向けて“他者に知らせる”とい
うことを，時期により多様に決定していることに
ある。その内容は，発病当初は知らせる〈相手と
順序〉を決定し，ギアチェンジ期以降〈悪いこと
はこっそりと〉していて，臨死期には〈重篤さを
誰に知らせるか〉を再吟味している。この際の知
らせる他者とは，家族成員，親族，友人，知人（仕
事関係の人）である。この“他者に知らせる”決
定の背景にあるのは，１つには，家族がこの危機
的な状況に対処するためにソーシャルサポートを
得ようとするためである。それは，慰めや励まし
という情緒的サポートであり，情報やお見舞い
（金）という金品のサポートである。
　知らせる２つめは，義理や地域にある風潮や道
理にのっとっての決定であることが考えられる。
「（病人の）兄妹も，私の親戚にも相談した。私の
家は本家だから，出た人（分家）のおじさんにも
言った。（事例ｄ）」のように，本家筋・分家筋の
関係の中で病名や病状を知らせ，こうしたことが，
親族の絆や肉親の絆を確認し，一体感を高め，ま
た「世間様」に通るようにしているのである（竹
中 1999）。
　ソーシャルサポートや一体感からもたらされる，
情報やアドバイスや物品は，ギアチェンジ期から
終末期にかけての非日常性が高まっていく中では，
むしろそれらへの対応が負担感となるがゆえに，
“他者に知らせる”ということを，誰に知らせ誰に
は敢えて知らせないか，ということで，絞り込ん
でいるのであった。とりわけ，終末期というのは
家族は死別が自覚されて心理的に追い詰められる
ので，〈重篤さ ― 誰に何を説明するかの決定〉で
吟味し，病人との直接的なことに集中したいと思
い，また家族の凝集性を固める上でも，むしろ知
らせることを制限するのである。
　しかしながら，臨死期になると逆に知らせるこ
とが多くなる。これは，家族がサポートを得るた
めではなくて，「最後に（病人に）会わせておかな
ければ」という，世間様を意識した義理や道理に
日
常
（
生
活
） 
非
日
常
（
医
療
） 
病名・病状を知らせる 
相手と順序の決定 
最初と良い知らせは知らせる 
悪いことはこっそりと 
重篤さ－誰に何を説明 
するかの決定 
他者に
知らせ
る（サポ
ート）
 
家族・
身内の
役割分
担 
〈病院
の付き
添い人
の選定
〉 
〈蚊帳
の外・
蚊帳の
内（位置
づけ）〉
 
経済・
生活の
課題解
決に向
けて 
〈経済
的な行
き詰ま
りを打
開〉 
〈こま
ごまと
した日
々の生
活の決
定〉 
医療（者
）の折衝
 
 「自宅
が患者
の願い
なら」「
どこも
行き場
がない
感
覚の中
で消去
法での
選択」「
自宅で
重病人
は看病
で
きない
」「楽に
してや
りたい
からホ
スピス
へ」 
場の決
定は患
者の願
いと負
担のバ
ランス
 
インフォー ムドコンセントの医療者－家族関係 患者の引受人・後ろ盾としての関係 治療ケアをめぐる懇願の関係 
終末期 発病期・ギアチェンジ 
図３　生活の状況と意思決定内容との構造図
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のっとった決定である（波平 2003）。
　一方 “家族身内の役割分担”も，終末期の病院
での見舞い・付き添い役割を中心に，医療者との
交渉や家事家政の分担や，病人が行っていた役割
の代行など，多様な『生活』の課題達成に向けて
行われていくのである。
３．がん家族が行っている意思決定プロセスと様相
（1）がん家族が行っている意思決定プロセス
　がん家族が行っている意思決定のプロセスを分
析すると，決定までには，決定の背景となる考え
や判断の基準が見出される。すなわち“常識・評
判・世間体からの判断”“経験からの判断”“思案
しつつ身びいきでの判断”である。また，“おまか
せか合意形成か”という決定の態度が存在し，そ
の上で誰に知らせるか，や，どこで闘病させるか
等の生活のこまごましたことの選択肢や優先順位
が検討され，そして決定に至っている構図が見出
された。これらのコアカテゴリーを決定プロセス
で構成したのが図４である。
　“常識・評判・世間体からの判断”は状況認識と
してとらえることができ，がん家族はこれまでの
常識や本，インターネットも含む情報および評判
（風評も含む），近所の手前意識などから判断を
行っていた。また“経験からの判断”つまり，身
内で起ったがんの看取りの経験からの判断は自己
認識としてとらえることができる。さらに，“思案
しつつ身びいきでの判断”は関係認識としてとら
えることが可能である。家族は，決定に至るまで
はこれまでの家族内での患者 ― 家族関係への認識
が関与しているのである。家族は，患者ニーズと
どう接すればよいのかとゆらぎながらも血縁の情
を判断材料（関係認識）としているのである。こ
の３つの認識に，“おまかせか合意形成か”という
決定の態度を伴って，選択肢と優先順位が検討さ
れる。選択肢としては，サポートを求めて親族家
族友人知人の誰に知らせるか知らせないかや，闘
病の場所，延命治療，代替療法などが模索される。
そして「～だから～しよう」というように，優先
順位が検討されるのである。この過程を経て，決
常識・評判・世間体からの判断 
〈世間の常識からの病状判断〉〈先入観と評判で病気を決める〉〈近所の手前（土地の風潮，世間体を加味）〉 
状況認識 
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自己認識 
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〈身びいき意識（血がつながっている心情）〉〈殻にこもる病人に思案〉〈治療同意は本人任せにするかアドバイスするか〉 
関係認識 
おまかせか合意形成か 
〈よくわからずおまかせ〉〈それぞれのアドバイスを聞き合意〉 
態度 
決定 
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模索の中の決定 
決定 
限局され緊迫の中の決定 
〈病名・病状を知らせる相手と順序の決定〉〈自宅が患
者の願いなら〉〈なす術なきなかで術をさがす〉〈最初
と良い知らせは知らせる。悪いことはこっそりと〉〈延
命への模索（余命告知）〉 
〈自宅で重病人は看病できない〉〈楽にしてやりたいか
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〈「苦しませたくない」と「命の断念」の狭間の決定〉 
発病期・ギアチェンジ期 終末期 
図４　家族の意思決定プロセスと様相 
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定内容で述べた，生活・看病・サポートの側面，医
療の側面，闘病の場の側面で意思決定されるのであ
る。
　この意思決定のプロセスの中では，決定の様相
として２つのパターンが見出されている。１つは，
意思決定の際に模索している状況からの“模索の
中の決定”であり，もう１つが，終末期になると
限定された中での緊張をともなった決定の様相で，
“限局され緊迫の中の決定”である。
　がん家族の意思決定のプロセスは，①“常識・評
判・世間体からの判断”という状況認識と，“経験
からの判断”の自己認識をし，さらに“思案しつ
つ身びいきでの判断”という関係認識をベースと
して，②“おまかせか合意形成か”という決定態
度を伴って，親族／家族友人知人の誰に知らせる
か否かや，闘病の場所，代替（延命）治療など ③
選択肢と優先順位が検討され④決定が行われてい
た。これをモデル化したのが，図５である。
　先行研究において，家族ケアを専門とする野嶋
（2003）は図６で表したモデル図を提示している。
このモデルは，意思決定のプロセスとして ①問題
などの状況を分析し認識する（状況認識）②自己
の健康状態や能力に関して分析し認識する（自己
認識）③目的・目標を設定する ④選択肢を模索し，
優先順位を検討する ⑤意思決定の方向に向けて実
現するよう計画を立てる ⑥計画を実現した後にそ
の結果を評価する，というものである。
　意思決定の本質は，現在起きていることに対し
ての情報を集め，解釈分析し，選択肢を考えて選
び取る，ということである（Deci 1980）。この解
釈分析にあたる部分が，状況認識や自己認識なの
であるが，本研究で見出された家族の意思決定に
は，野嶋モデルで指摘している状況認識や自己認
識に加えて，関係認識の存在があった。つまり，が
ん家族の意思決定の第一段階としては，状況認識
や自己認識に加えて“思案しつつ身びいきでの判
断”であらわされたような，家族の情緒的なつな
がり意識や距離感覚，関係性の濃さ薄さなどの，
関係認識が存在するのである。この関係とは，病
人と家族の関係を中心として，家族間の関係，家
族と親族友人知人などの関係をさしている。当然
のことながら，家族は病人も含めたシステムであ
り，家族の意思決定というのは，そこに合意形成
がなされていく過程を含んでいる（野嶋2003ｃ）。
したがって，この合意形成に家族の関係認識が関
与するのは当然のことであり，意思決定の第一段
階には，状況認識，自己認識，そして関係認識が
存在するのである。
　また，がん家族の意思決定プロセスの要素のな
かには，“おまかせか合意形成か”という決定の態
度を伴っていることが明らかになった。この態度
とは『状況に対応して自己の感情や意志を外形に
表したもの』（広辞苑第５版）であり，家族は認識
し，おまかせか合意形成かという，相反する態度
を持ちながら，次の選択肢の検討および優先順位
の検討の段階へ進み，決定に至るのであった。
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注）野嶋佐由美（2003）『家族看護学の理論と実践
－家族　エンパワメントモデル』ｐ158より 
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（2）がん家族の意思決定プロセスの変化
　がん家族の“模索の中の決定”と“限局され緊
迫の中の決定”は，決定プロセスを見た場合どこ
が異なってくるのであろうか。意思決定プロセス
は ①状況認識，自己認識，関係認識をベースとし
て ②態度を伴って ③選択肢と優先順位が検討さ
れ ④決定されると述べた。実はこのプロセスは
“模索の中の決定”なのであり，“限局され緊迫の
中の決定”では，プロセスが変わってくることが
推測される。
　意思決定プロセスの変化の１つは，終末期～臨
死期になると，選択肢と優先順位の検討の部分が，
緊迫の事態の中でスキップしてしまうことである。
つまり選択肢自体が二者択一的なものになるため
に，優先順位をつけるまでもない決定の様となる
のである。選択肢と優先順位の検討がまったくな
くなるわけではないが，影をひそめるのである。
変化の2つめとしては，決定のベースとして並列
してあった状況認識と自己認識および関係認識が
変わることである。家族は状況が緊迫しているの
はわかっており，自己認識の吟味のゆとりもなく
なっているがゆえに，状況認識と自己認識が独立
したものではなく影をひそめ，その一方で，決定
の決め手となるのは，病人との情緒的な絆意識や
愛惜感情という関係認識である。したがって家族
は，状況認識と自己認識を取り込んだ形で関係認
識を前面に出し，これまでの決定態度にのっとっ
て決断していく，というパターンが考えられる。
以上の“模索の中の決定”における家族意思決定
プロセスと“限局され緊迫の中の決定” における
家族意思決定プロセスをモデル化したのが図７と
図８である。
態度 
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　図８に表したように，終末期～臨死期の“限局
され緊迫の中の決定”は，状況認識および自己認
識は関係認識に取り込まれる形で，前面に関係認
識が表出し，また選択肢と優先順位の検討も隠れ
て，関係認識に決定態度が関与しつつ，一気に決
断されていくと推察される。
Ⅴ．実践への示唆と今後の課題　
１．研究意義と家族支援（実践）への示唆
　本研究は，がん患者家族をアセスメントするた
めの基礎研究に位置づく。先行研究との比較の中
で，がん臨床の家族支援で求められていたのは ①
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意思決定内容と意思決定に関連する要因 ②意思決
定プロセスの明確化 ③がん家族特有の意思決定の
特徴，であった。
　したがって，本研究がこの３点を明確化するた
めに調査研究をし，結果をモデル化して提示した
ことの意義は大きい。とりわけ，ギアチェンジ期
から終末期そして臨死期と時間軸にそって，意思
決定の内容やプロセス，決定の様相の変化を構造
的に提示できたことは意味深い。なぜならこれに
よって，家族理解が深まり，支援の方向が見えや
すくなったからである。またこれまで終末期の中
に含まれていた臨死期を，敢えて分離して，その
時期の意思決定を認識や資源との関係も含めて説
明できたことは，がん家族の危機と対処のモデル
を発展させることにつながる。
　家族支援（実践）への示唆としては，本研究の知
見は援助者が臨床や在宅において，対象となる家族
の意思決定プロセスを，関係認識や状況認識，自己
認識がどのようになっているか，その家族固有の態
度はどのようなものか，１つ１つ確認しながらアセ
スメントしていくことを可能にする。また家族が置
かれている時期によって，情報提供などの資源を増
やす支援をすべきなのか，絞りこんだ対処をアドバ
イスすべきなのかの判断基準を示している。
２．研究の限界性と今後の課題
　本研究は，がん家族の意思決定の全体像を見え
やすくモデル化したのであるが，時間軸が長いゆ
えに，試論的な提示になっている部分がある。ま
た，家族からは得にくいデータ（経済的困窮や家
族内の不和など）は，看護師のデータを補足して
飽和化をめざしたのであるが，質の異なるデータ
を取り扱っているので多少の違和感がある。今回
の研究の中で，がん家族の意思決定プロセスの
「モデル」を提示した。がん家族の関係認識や態度
の詳細は次の研究課題となる。
　本論文は，ルーテル学院大学大学院博士後期課程にお
ける筆者の博士学位授与に係る論文を，本研究紀要の執
筆要領に従って，加筆・修正を含み調整したものである。
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Factors in the Process and Structure of the “Will Determination” by
Families of Cancer Patients
－ Focusing on the Social Work at the “Gear Change” Stage and Terminal Stage－
Yanagihara, Kiyoko
This article analyzes and discusses the processes and components of decision-making by families of
cancer patients. Data from family interviews was analyzed using a qualitative research method. The following
three points were indicated:
(a) Details and characteristics of decision-making: Solutions for economic and daily-life problems and
negotiations with healthcare professionals represented the focus of decision-making, and informing other
people, division of roles in the families and relatives, and decisions regarding the place to take care of patients
were peripheral to the decision-making.
(b) The number of choices in decision-making and the methods employed for decision-making de-
pended on the disease stage. The families struggled and attempted to increase the number of choices at the
onset and the gear-change stages, but as the disease progressed to the terminal and near-death stages, families
faced binary decisions "to act or not to act" and their choices were limited.
(c) The processes of decision-making by families, ① based on situation recognition, self-recognition,
and relationship recognition; ② with an attitude of decision-making; ③ examined the choices and priorities;
and ④ made a decision. This decision-making process from ① to ④ applied at the onset and through the stages
of change in the illness. At the terminal and near-death stages, the families made decisions, ① based on rela-
tionship recognition, and ② with an attitude specific to the family.
Key Words : families of cancer patients, decision-making, processes of decision-making, details of decision-
making, component of decision-making
